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Svenska Diabetesférbundets remissvar angdende:
Remiss om Reformerade stdd till barn och vuxna med

funktionsnedsattning (Ds 2015:58)

Svenska Diabetesforbundet foretrader personer med diabetes, oavsett alder och
typ av diabetes. Det berdknas att det finns cirka 440 000 personer med diabetes i
Sverige idag. Diabetes ar en kronisk sjukdom som personen lever med fran in-
sjuknandet och fortsatt under hela livet.

Vanligast forekommande ar typ 2- diabetes, medan typ 1-diabetes &r den sjuk-
dom som oftast drabbar barn och unga. Det dr den nast vanligaste kroniska sjuk-
domen hos barn och unga i Sverige. Arligen insjuknar cirka 800 barn och unga
och man rdaknar med att det finns cirka 8000 i aldrarna 0-18 ar med typ 1-diabe-
tes.

Diabetesforbundet &r positiv till den nédvandiga och efterfragade éversyn som
gjorts av regelverket kring vardbidrag och handikappersattning och de forslag
som lamnats. | vissa delar anser férbundet dock att det behovs fortydliganden
och kompletteringar.

For att utomstaende ska forsta vad det innebar som foralder att ha ett barn eller
ungdom med diabetes vill vi dock inledningsvis forst beskriva kort om sjukdomen
och vilka insatser foraldrar/vardnadshavare maste ldgga ner i omvardnad och
omsorg om sina barn och ungdomar.

Diabetessjukdomen och dagens praxis

Typ 1-diabetes ar en livshotande sjukdom dar kroppen helt slutat producera det
livsviktiga hormonet insulin. Sjukdomen kraver daglig tillférsel av insulin, an-
tingen genom upprepade injektioner med insulinpenna eller genom tillférsel av
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insulin med en insulinpump. De senaste 20 aren har det skett en enorm utveckl-
ing vad galler bade insulin (flerdosbehandling och snabbinsulin) och tekniska
hjalpmedel. Forutom insulinpump anvander idag manga personer, sarskilt barn
och ungdomar, olika system for kontinuerlig blodglukosmatning (CGM/FGM). Be-
handlingen kraver standig uppmarksamhet, kontroll och en I6pande bedomning
av situationen genom avancerad egenvard dar vardnadshavarna har ett mycket
stort ansvar for att detta skots pa ett fortroligt satt. Sjukdomen maste tas om
hand under alla dygnets timmar. For de som inte fatt, eller inte vill ha, CGM/FGM
kan detta innebara fler an tio blodsockerkontroller per dygn med ”stick i fingret”,
varav flera méste utféras pa natten. Aven med kontinuerliga system krévs éver-
vakning och kontroll nattetid, vilket naturligtvis stor foraldrarnas nattsomn.

Typ 1-diabetes ar en medicinsk funktionsnedsattning som bade akut och pa lang
sikt kan ge allvarliga konsekvenser for barnet/ungdomen nar blodsockret hamnar
i obalans. De vanligaste akuta komplikationerna, som kan vara livshotande, sker
till foljd av att blodsockret blir alldeles for lagt eller for hogt.

Syftet med den dagliga egenvarden ar att na ett blodsocker sa nara det normala
blodsockret som ar maojligt, dels for att man ska ma bra i vardagen, kunna na bra
skolresultat och for att minska risken for framtida komplikationer och en for tidig
dod. De tekniska hjalpmedlen underlattar och ger stérre mojligheter till bra kon-
troll. Samtidigt innebar den moderna behandlingen att marginalerna ar mindre
och att risken att drabbas av en akut komplikation, t.ex. kanning till féljd av lagt
blodsocker, manga ganger ar storre.

Genom samtal fran foraldrar/vardnadshavare ar Diabetesforbundets l[ardom att
manga ganger halveras vardbidraget nar barnet boérjar skolan eller nar barnet
borjar i hogstadiet. De bedémningar som fortfarande gors har en tydlig koppling
till praxis fran “gamla” Forsakringsoverdomstolen fran 1991. Som angetts ovan
har mycket hant sedan dess, men bedémningarna har inte hangt med. Erfaren-
heter vittnar snarast om att barn och ungdomars behov av foraldrastod okar
med stigande alder. Det kravs stora insatser sdsom att fordldrarna manga ganger
behover vara i [6pande kontakt med sina barn for att paminna om nér de ska
testa sitt blodsocker, bedéma behovet av atgarder och insulindoser samt att de
ska ta sitt insulin. Det handlar ocksa om kontakter med skolan, dels for att kunna
handleda och utbilda ny personal nar barnet/ungdomen byter klass eller perso-
nal av annan anledning byts. Ett annat exempel &r om en resursperson i skolan,
som vissa barn har men inte andra, ar sjuk. Da finns ingen annan med kompetens
som kan hjalpa barnet utan fordldern maste ta ledigt fran arbetet for att vara i
skolan och hjalpa till med egenvarden.
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Puberteten innebar en stor anstrangning for alla med diabetes da man paverkas
av kraftiga hormonomstallningar, vilket leder till svangningar i blodsockerniva-
erna som kan forsvara inlarningen. | den har aldern stalls manga ganger ocksa
krav pa att ungdomen ska klara sin diabetes sjalv. Erfarenheter visar att oavsett
alder behover ungdomar stod, visat intresse fran vuxna for att klara av att ta
hand om sin sjukdom.

Synpunkter pa remissférslaget

Diabetesforbundet har tagit del av forslagen kring de tva nya socialférsakrings-
formanerna, merkostnadsersattning vid funktionsnedsattning hos barn och
vuxna samt omvardnadsbidrag vid funktionsnedsattning hos barn. Diabetesfor-
bundet valkomnar forslaget eftersom problem kring vardbidraget ar en av de
vanligaste fragorna som Diabetesférbundet far fran medlemmarna. Reglerna och
lagstiftningen kring vardbidraget ar forlegat och Diabetesforbundet och dess
medlemmar upplever dessutom stora orattvisor nar Forsdkringskassan gor be-
domningar kring de olika férmansnivaerna da det har saknats regler for hur vill-
koren ska bedémas for de olika nivaerna.

Vi stodjer forslaget om inférande av en renodlad merkostnadsersattning och ett
renodlat omvardnadsbidrag sa att de kan bedémas var for sig. Omvardnadsbidra-
get ar nodvandigt for att fordldrar/vardnadshavare till barn och ungdomar med
diabetes ska kunna ges mojlighet att kombinera omvardnaden och tillsynen med
forvarvsarbete. Nar det galler diabetes ar en stor del av omvardnaden barnets
egenvard, vilket utfors dygnet runt. Till det kommer ett omfattande arbete som
omfattar kontakter, planering och samordning med skola, halso- och sjukvard el-
ler andra myndigheter. Idag ar det inte ovanligt att behovet av tillfallig foraldra-
penning vags in i bedomningen av vardbidragets storlek, med féljd att en
foralder forlorar ratten till tillfallig féraldrapenning nar barnet maste vara
hemma p.g.a. sjukdom som beror pa diabetes. Detta ar inte en bra ordning, da
vardbidraget varken nu eller enligt forslaget ar av en sadan storlek att det kan er-
satta en faktisk inkomstforlust. Vidare har foraldern i en sadan situation inte na-
gon laglig ratt till ledighet, utan blir hanvisad till arbetsgivarens goda vilja (detta
avser ju en annan situation an den foreslagna férkortningen av normal arbets-
tid). Utgangspunkten maste darfor vara att omvardnadsbidraget ska spegla den
egenvard och det 6vriga arbete som utfors en “normal” vardag.

Diabetesforbundet ser en fara i de begrepp som anvands for att bestdmma niva-
erna pa omvardnadsbidraget. De uttalanden som gors ar forhallandevis vaga och
ger stort utrymme for tolkning. Enligt férbundets mening hade det varit 6nskvart
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att lagstiftaren i forarbetena ger ytterligare vagledning, t.ex. genom att konkreti-
sera tidsatgang/tidsintervall som kravs for respektive niva, aven om det naturligt-
vis inte gar att ge ndgon uttémmande beskrivning. Aven nir det giller att
beddma behovet av omvardnadsbidrag om mer an ett barn i en familj har diabe-
tes finns anledning att patala vikten av rattvisa bedémningar. Enligt var erfaren-
het forekommer det idag att Forsakringskassan bedomer att tva barn inte ger
upphov till ett mer omfattande arbete an ett, eftersom féraldrarna da anses ha
kunskaper.

Forslaget att Forsakringskassan ska fa i uppdrag att utveckla ett nytt system for
hantering av drenden om omvardnadsbidraget i syfte att forbattra villkoren och
forutsattningarna for ett rattssakert forfarande vid handlaggning av dessa aren-
den ar bra. En forutsattning for att detta ska fungera pa ett sakert satt ar att
dessa drenden centraliseras (vilket ocksa ar forslag) och handlaggas av ett fatal
Forsakringskassor runt om i landet. Diabetesforbundet anser ocksa att krav
maste stallas pa att den personal som handlagger dessa arenden ar utbildad
inom och har kinnedom om typ 1-diabetes. Forst da kan handlaggningen av
arendena forenklas och bli mer rattvis. | vara kontakter med foraldrar har vi fatt
ett flertal exempel pa markliga fragor fran handlaggare som visar pa stor okun-
skap i grundlaggande fragor om sjukdomen, vilket inte skapar fértroende och
tillit till den bedéomning som gors. Diabetesforbundet vill ocksa fortydliga att alla
beddmningar maste goras efter ett individuellt bedomningsforfarande. Utover
kunskaper och kompetens bland handlaggarna pa Forsakringskassan kravs ocksa
utbildningsinsatser inom domstolarna som 6verprovar kassans beslut.

Diabetesforbundet anser att ansokningsforfarandet behover forenklas. Manga ar
inte vana att skriva ansékningar, som oftast kraver ingaende beskrivningar av
hogst personliga forhallanden. Darfér behovs en vagledning kring vad en anso-
kan ska innehalla och hur den ska skrivas.

Diabetesforbundet ar mycket positiva till att omvardnadsbidraget och merkost-
nadsersattningen ska kunna erhallas av bada foéraldrarna. Det 6kar forutsattning-
arna for ett jamstallt ansvarstagande for omvardnaden och tillsynen for
barnet/ungdomen.

Vidare anser Diabetesférbundet ocksa att man maste diskutera syftet med att
omproévningen av omvardnadsbidraget ska ske vart annat ar. Just for att diabe-
tessjukdomen éar kronisk och livslang. For de sma barnen kommer omvardnads-
och tillsynsbehovet att vara mycket stort under manga ar. Krav pa omprévning
innebar da en stor oro for foraldrarna och ett nytt omfattande arbete med en
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ansokan. Det ar oftast forst vid 12-arsaldern, och ibland senare, som barn med
diabetes kan ta ett storre eget ansvar for sin sjukdom.

Sundbyberg som ovan

Fredrike Londahl Lillemior Fernstrom
Fredrik Londahl Lillemor Fernstrom
Forbundsordférande Utredare Halso- och sjukvardsfragor
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